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Déale si mizZete predist informace o relativné nové (é-
¢ebné metodé - selektivni imunorekonstitu¢ni terapii,
coz je bezpecna forma léCby roztrousené sklerdzy, ktera
muize navodit remisi bez nutnosti kontinualniho poda-
vani lék(, a to potlacenim tvorby uritych skupin imu-
nitnich bunék a naslednou obnovou bunék, které jsou
méné agresivni a nevedou k autoimunitnimu zanétu
v nervovém systému.

Podivame se také na roztrousenou sklerézu znovu po-
hledem psycholozky a budeme se vénovat vyznamu
partnerstvi a podpory pfi prozivani nelehkého obdobi
boje s nemoci.

| tentokrat se seznamime s dalsim pacientskym pribé-
hem a dozvime se vice o Zivoté mladé pravnicky Jany
Hlavacové, které do zivota vpadla roztrousena skleréza
v dobé, kdy studovala v Anglii a pfipravovala se na karié-
ru v mezinarodni diplomacii. Diagnéza mnohé z jejich
plant zménila, ale pfistup bojovnice ji zdstal, dnes pra-
cuje na Ministerstvu zdravotnictvi CR a také pUsobila
jako generalni reditelka Evropské platformy pro roztrou-
Senou sklerézu.

Zjistite, jak funguje Unie ROSKA ve Frydku-Mistku, ktera
pomaha pacientdm s roztrousenou sklerézou uz 37 let
a sdruzuje nemocné i z okolnich mést. O néco mladsi

je pak ve své ¢innosti ROSKA v Jihlave, v jejimZ pfibéhu
zjistite, Ze se v tomto regionu mizZete zapojit do velké-
ho mnozstvi sportovnich ¢i kulturnich aktivit, ale hlavné
mlZete bez obav spole¢né sdilet Zivotni téZkosti i ra-
dosti.

Tradi¢né ani v tomto Cisle na zavér nepfijdete o pravi-
delné aktuality a zcela na konci ¢asopisu miZete opét
vyzkouset své znalosti v osmismeérce.

A samozfejmé jako vZdy se na nas muZete obracet
na adrese info@zijemesrs.cz a kontaktovat nds i s pod-
néty, na jakd témata byste méli radi v nasem casopise
zpracovan aktualni pohled nasich odbornikl. Té$ime se
na vase reakce i na vase pfibéhy.

VErim, Ze i tentokrat vam prinasime inspirativni a moti-

vujici ¢teni a preji vam poklidné stravené podzimni dny
a pokojné proziti blizicich se dni adventnich.

Se srde¢nym pozdravem

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
piedseda redakéni rady Casopisu Zijeme s RS
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Proc¢ takova situace vznikla?

K hlavnim pfitinam tohoto stavu v CR patii kromé nedo-
statku zasob i zména ve zplUsobu dodavani lékd. Dfive
byla CR schopna fadu svych 1ékd vyrabét sama, ale nynf
je vyznamngji zavisla na dovozu léCiv, coz zvysuije jeji zra-
nitelnost vi¢i pfipadnym nedostatkim na globalnim trhu.
Cast preparatd nebo nékteré Gtinné latky se nynf vyra-
béji v Asii a zejména v obdobi pandemie COVID-19 doslo
k omezeni distribuce v rdmci jednotlivych fetézcd. Na si-
tuaci ma vliv ale i to, Ze si lidé délaji zasoby kU, které
nepotrebuji, predevsim od doby zminéné pandemie maji
tendenci délat si vetsi zasoby nez obvykle.

CR véak v soutasné dob& nema nastroje na to, aby do-
nutila vyrobce €kl dodavat dostatetné mnozstvi 1€k
do CR. Vzdy totiz zalez{ na driteli rozhodnutf o registraci,
zda bude lék po Uspésné registraci uveden na Cesky trh,
pfipadné zda budou preruseny ¢i ukonceny jeho dodavky.
Ze zakona vSak ma povinnost o véech zménach v dodav-
kach (zahajeni, preruseni, obnoveni, ukonceni) informo-
vat SUKL.

Lidé si tedy budou muset zvyknout na to, Ze Cast léCiv
bude dostupna pouze v omezeném mnozstvi. Proto z(-
stava jednim z hlavnich Gkoll Ministerstva zdravotnictvi
CR najit strategii, jak tento problém Fegit.

Co v souéasné dobé chybi

Problém trva uz nékolik let, v poslednich dvou letech
jsme se setkali s vypadky léCiv, které se tykaji vSech lidi,
napf. uz béhem pandemie COVID-19 do$lo k vypadkim
antipyretik ¢i nékterych antibiotik.

V soucasné dobé nejvice postrddame antibiotika - v lé-
karnach chybi zejména cilena antibiotika penicilinovych
fad, kterd jsou predepisovana pfi anging, akutnich zané-
tech dutin a pfi zapalu plic. ZvySenou poptavku pak jes-
té v aktualnim podzimnim obdobi dale navysuje nastup
chripky a naduzivani antibiotik na jeji lé¢bu, ackoliv se
jedna o virové onemocnéni. K dal$im chybéjicim Lé¢ivam
patfi zejména protizanétlivé kapky do oci, volné prodejna



analgetika a jina lé¢iva tlumici projevy sezonnich chorob.
Chybéji antipyretika, preparaty pfi kasli ¢i zanétu nosohl-
tanu.

Chybéjici dodavky maji také dopady napfr. na pacienty uzi-
vajici specialni antiepileptika nebo pacienty s respiracni-
mi onemocnénimi, v letnim obdobi to pak byla zejména
nazalni léCiva pfi alergické ryme.

Jaky problém maji v diisledku chybéjicich lékii
pacientis RS?

Pro pacienty s RS je tato situace mimoradné citliva, ne-
bot v souvislosti s onemocnénim a jeho lé¢bou se mohou
objevovat nejrliznéj$i obtize, které je potfeba farmakolo-
gicky ovliviovat.

K nejcastéjsim symptomdm vyzadujicim vedle vlastni
éCby onemocnéni RS terapeuticky zasah dalsimi prepa-
raty patfi zejména:

» LécCba spasticity: spasticita je bézny symptom roz-
trousené sklerdzy a mdze byt lé¢ena pomoci [€kU, jako
jsou baklofen ¢i tizanidin.

» LéCba bolesti: na specificky typ bolesti u RS (tzv. cen-
tralni neuropatické bolesti) se predepisuji gabapentin
nebo pregabalin.

# Lécba deprese: deprese je ¢astym prlvodnim
symptomem roztrouSené skler6zy a mize byt [éCena
antidepresivy zpravidla ze skupiny SSRI.

# Ovlivnéni Gnavy: Unava je dal$im Castym sympto-
mem, bohuZzel obtizné é¢ebné ovlivnitelnym. Nékdy se
zkousi efekt amantadinu, pfipadné nootropika pirace-
tam.

Pro pacienty s RS mizZe byt v této chvili obtiZnéji dostup-
ny vitamin D (Vigantol), jehoz nedostatek mize dle sou-
¢asného poznani hréat jistou roli jak ve vzniku, tak v roz-
voji onemocnéni RS. Aktualné chybi také antidepresivum
bupropion (Wellbutrin).

Jaka jsou reseni?

U kazdého pripravku, u kterého je nahlaseno preruseni
&i ukongeni dodavek, SUKL vyhodnocuje jeho nahraditel-
nost. Pripravky, kterymi je mozné dany lék nahradit, zve-
fejiiuje pak SUKL na svych webovych strankéch. Zarover

informuje Ministerstvo zdravotnictvi CR, které dle zakona
o lécCivech Cini opatfeni za GCelem zajisténi dostupnosti
léCivych pfipravka.

Informace o zménach v dodavkach na Cesky trh jsou ak-
tualné dostupné v databazi léciv SUKL:
https://prehledy.sukl.cz/mr.html#/

Pokud v CR chybi néjaky nenahraditelny lé¢ivy piipravek,
je dle instrukci SUKL mozny individualni dovoz (pouziti
neregistrovaného lécivého pripravku dle § 8 zakona o lé-
tivech), tzn. lékar predepiée na recept v CR neregistro-
vany léCivy pripravek, ktery lékarna objedna ze zahranici,
a informuje o tomto postupu SUKL. Za piipadnou gkodu
na zdravi v disledku pouziti neregistrovaného lécivé-
ho pfipravku odpovida poskytovatel zdravotnich sluzeb.
Dal$im zpCsobem dovozu léku neregistrovaného v CR je
specificky léCebny program, ktery schvaluje Ministerstvo
zdravotnictvi CR na zakladé stanoviska SUKL, v soutas-
né dobé je tento program povolen u 99 variant [éCivych
pripravka.

V nemocnicich je situace s chybéjicimi preparaty o néco
snazsi, nebot jsou schopné se docasné s vypadky vy-
rovnat vzhledem k tomu, Ze maji vétsi kapacitu pripravit
vlastnimi prostredky néktera léCiva.

V dlsledku nedostatku nékterych 1ékU se lékari a l[ékarny
také sami snazi najit alternativy, napf. cilena antibiotika
jsou nahrazovana Sirokospektralnimi. Jejich nevyhodou
je vyssi riziko vzniku rezistence na antibiotika.

Alternativou k chybéjicim antipyretikdm mohou byt napf.
ibuprofenové tablety nebo vlastni vyroba ibuprofenovych



¢ipka pfimo v lékarné ¢&i pripravky v kombinaci s parace-
tamolem. Paracetamolu ale schazi protizanétliva latka,
cili na tlumeni bolesti a snizeni horecky. U antipyretik
zejm. pro déti je pak sloZitgjsi zajistit pfi vypadku léCiv
(jako napf. ¢ipky nebo sirupy) vhodnou nahradu. Nékteré
lékarny se snazily toto fesit individualni vyrobou pfiprav-
kd, nicméné pokud chybéla i vlastni G¢inna latka, ze které
se preparat vyrabi, nebylo mozné vyuzit ani vlastni kapa-
city lékaren.

V soucasné dobé byl také vznesen navrh na vytvoreni
elektronického systému, ktery by ukazoval, kde jsou léky
k dispozici a kde chybi, coz by mohlo pomoci situaci zlep-
Sit. V této chvili uz nékteré lékarny pfimo zverejnuji infor-
mace o aktualni dostupnosti lékd. Poslanecka snémovna
Parlamentu CR schvalila v roce 2019 novelu zakona o 1é-
Civech, kterd zavadi lékovy zaznam a moznost lékarnikd
nahlizet do néj.

Jaké jsou vyhlidky do budoucna?

Nedostatek €kl je zavaznym problémem, ktery mdze
mit negativni dopad na kvalitu poskytované péce. Proto
doporucujeme, aby pacienti sledovali stav preparét(, kte-
ré dlouhodobé uZivaji, a vas fesili se svym osetfujicim
lékarem jejich dalsi predepsani. Pfi vyskytu neocekava-
nych nebo novych pfiznakl u pacientl uZivajicich alter-
nativni léky doporucujeme vcasnou navstévu lékare, kte-
ry mGze adekvatné zareagovat ¢i navrhnout dalsi lé¢ebna
opatfeni. Véfime, Ze se situace s vypadky lékl ze strany

dodavateld brzy zlepsi i vzhledem k tomu, Ze v soudas-
né dobé je navrzena fada slibnych opatfeni, jako je napf.
zavedeni elektronickych systémQ distribuce [ékd. Pozo-
rujeme rovnéz zlepsujici se spolupraci mezi vladou, mi-
nisterstvem zdravotnictvi, SUKL, |ékaFi, lékarnami a far-
maceutickymi spole¢nostmi. Jsme proto presvédceni, Ze
pokracujici dialog a transparentnost mezi témito strana-
mi pfispéje k predchazeni dalsim potizim s dostupnosti
(k0. Je dllezité zstat optimistickymi a véfit, Ze s koor-
dinovanym Usilim se situace s dostupnosti [ékd pro nase
pacienty brzy zlepsi.

prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D., MBA
Neurologicka klinika LF UP a FN Olomouc
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Roztrou$ena sklerdza (RS) je autoimunitni onemocnéni,
které postihuje centralni nervovy systém, tj. mozek a mi-
chu. Imunitni systém za normalnich okolnosti chrani
nas organismus pred viry a bakteriemi. Pfi RS imunitni
systém nefunguje spravné - bunky imunitniho systému
napadaji myelin nervovych vldken v mozku a mi$e a zpu-
sobuji jejich zanét. Pfiznaky zavisi na ¢asti nervového
systému, kterd je postizena, mize se jednat o poruchu
vidéni, chlize, o slabost, necitlivost, poruchu rovnovahy
Ci potize s mocenim.

Terapii RS mdzZeme rozdélit na akutni lé¢bu (lé¢ba ataky
kortikoidy) a lé¢bu dlouhodobou, chronickou, jejimZ cilem
je ovlivnit imunitni systém a zanét v mozku a mise. Cilem
dnesni lécby je pacient bez atak, neurologického zhor-
Sovani (progrese), se stabilnim nalezem na magnetické
rezonanci bez novych lozisek a Ubytku mozkové tkane
(atrofie), mluvime o tzv. konceptu NEDA (no evidence of
disease activity).

Dlouhodoba lécba RS je oznacovéana jako DMD (z ang-
lictiny disease modifying drugs, léky modifikujici pribéh
onemocnéni). Tyto léky ovliviiuji imunitni systém, snizuji
zanét a predchazeji atakdm a maji za cil NEDA. Konti-
nualni lécba RS je nejcastéjsi formou lécby RS, pacienti
dostavaji léCbu kontinualné bez preruseni, a to v pravidel-
nych intervalech jako injekce, infuze nebo tablety, ovliv-
néni imunitniho systému trva po celou dobu éCby. Pri
preruseni lécby vétSinou dochazi ke vzplanuti choroby,
tzv. reboundu.

Odlisnym a pomeérné novym konceptem v [é¢bé RS je se-
lektivni imunorekonstitu¢ni terapie (SIRT), kdy po kratké
dobé léCby pretrvava Gcinnost dlouhou dobu po podani
léku. Klasickym prikladem neselektivni imunorekonsti-
tuéni terapie je autologni transplantace kostni drené. Pfi
transplantaci léky navodime vyraznou imunosupresi, po-
tla¢ime tvorbu vSech imunitnich bunék, ty se postupné
obnovuiji, ale jsou méné autoagresivni a méné prozanétli-
vé, dochazi k pfeprogramovani imunitniho systému.

U selektivni imunitni rekonstitu¢ni terapie (SIRT) dochazi
k selektivnimu potlaceni tvorby urcitych skupin imunit-
nich bunék, hlavné B a T lymfocytl. SIRT ovliviiuje prede-
v$im ziskanou imunitu, vyrazné méné ovliviuje vrozenou

imunitu. Dochdzi k prechodné imunosupresi, tj. snizeni
poctu imunitnich bunék, zejména B a T lymfocytd, s na-
slednou obnovou, repopulaci bunék, které jsou méné ag-
resivni a nevedou k autoimunitnimu zanétu v nervovém
systému. Tyto nové imunitni bunky jsou schopny reago-
vat na infekce, ale neposkozuji vlastni tkan (myelin ner-
vovych vlaken), ziskaly autotoleranci. Tento stav by se dal
popsat jako takovy ,reset" imunitniho systému.

SIRT je podavana v kratkych intervalech, tzv. pulzech,
ve formé tablet ¢i infuzi v nékolika po sobé nasledujicich
dnech. Poté je pacient bez lé¢by a dalsi podani se opakuje
po jednom roce. Po ukonceni léCby jsou pacienti dale sle-
dovani, monitorujeme krevni obraz s po¢tem lymfocytl
a jaterni testy, pacientdm 1x ro¢né provadime magnetic-
kou rezonanci k zachytu novych lézi. Snizeny pocet lymfo-
cytl se vétinou upravi béhem nékolika mésicd. Utinnost
éCby je pomérné vysoka, radi se mezi vysoce Gcinnou
léCbu (high efficacy therapy — HET). Lé¢ba je vhodna pro
pacienty s relaps-remitentni formou roztrousené sklerézy
jiz po prvni atace, pro pacienty s RS pfi zhorseni na lé¢bé
1. linie, u kterych doslo k progresi nalezu na magnetické
rezonanci nebo maji novou ataku na léc¢bé 1. linie.

Vyhodou imunorekonstitucni lécby je kratka doba podava-
ni, kterd umoznuje lepsi spolupraci pacienta, u SIRT ve for-
mé tablet jsou mnohem nizsi naroky na monitoraci pfi
léCbé. Pokud lé¢ba neovliviiuje vrozenou imunitu, nedo-
chazi k tak velké imunosupresi, proto ma méné infekénich
komplikaci. U lé¢by dale nehrozi progresivni multifokalni
leukoencefalopatie (PML), vzacné a zavazné onemocnéni
zplsobené JCV virem. Lécba je vhodna u pacientek pla-
nujicich téhotenstvi, téhotenstvi je mozné urcitou dobu
po ukonéeni pulzl, nehrozi pfi ném vzplanuti choroby
a nehrozi expozice plodu podavani léku. Dalsi velkou vyho-
dou je moznost o¢kovani po obnové poctu lymfocytd.

SIRT predstavuje relativné novou, bezpe¢nou formu lé¢by
RS, kterd mUze zajistit G¢innou léCbu roztroudené sklerd-
zy s navozenim remise bez nutnosti kontinualniho poda-
vani éka.

MUDr. Jana Pavli¢kova, Ph.D.
Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN v Praze






Partnerské vztahy ovliviuji i kvalitu Zivota ¢lovéka
s nemoci. Vnimana podpora, laska a porozuméni ovliv-
nuji prozivani tézkosti spojenych s postupujicim chro-
nickym onemocnénim. Zmény nalad, psychicka labilita,
obavy, smutky a koneckoncl i deprese jsou prubifskym
kamenem vztahi a zaroven ukazuji i na to, jak o né bylo
v minulosti pe¢ovano. Tzv. KULT Partnerstvi vyjadfuje
hodnoty, které vyrazné ovliviiuji prozitek nasi spokoje-
nosti ve vztahu.

K predstavuje komunikaci. Praxe ukazuje, ze témér dve
tfetiny muzQ i Zen s chronickym onemocnénim maji
ve vztahu problémy pravé v této oblasti. Clovék, kterého
trapi obavy z navratu nemoci ¢i z jejich disledkd, po-
tfebuje sdilet a spoluprozivat. Pokud mu chybi lidska
blizkost, vrelé slovo, pochopeni a podpora, citi se sam.
Sam na bolest, strach i Gzkost. Sdm na trapeni i zZivot.
Postupem Casu smutek a zklamani zaplavuji mysl a ne-
mocny ziskava pesimisticky pohled. Témér 60 % nemoc-
nych s pokroCilou RS se nékdy setkava s depresi, ktera
je vzdaluje od prozitku spokojeného vztahu.

# Je tfeba cilené sam ¢i s pomoci odbornika péstovat
jiskricky optimismu, hledat si kazdodenni radosti

a naucit se je sdilet. Pokud se svéfime se svymi
strastmi, stanou se snesitelnéjsimi diky projevenému
porozumeni a podpore.

U ve slové KULT predstavuje Gctu. Nemoc do mysli vnasi
obavy ze ztraty obyCejné lidské Ucty a distojnosti. Strach
ze ztraty vlastni hodnoty, schopnosti plné sebeobsluhy
a fizeni vlastniho osudu ochromuje ¢lovéka a odrazi se
v jeho jednani i chovani.

# Uvedomme si svou lidskou hodnotu, kterd je v nasich
dusich. Zamysleme se nad tim, pro¢ nds maji lidé radi,
jaci jsme, a nau¢me se chvdlit sami i navzdjem.

L predstavuje lasku ve smyslu laskavosti i sexu. Vice nez
tfi Etvrtiny pacientl s RS uvadi problémy v sexudlni ob-
lasti. VétSina z nich je vyvolana disledkem zdravotnich i
psychickych problémd spojenych s nemoci a lé¢bou. Roli
vSak mohou hrat i farmaka, kterymi se nemocny éci.



# Neni'treba se radosti ldsky vzddvat, protoZe vétsina
probléma v partnerském i intimnim Zivoté md své
reseni. Nevahejme vyhledat pomoc odbornika, kdyz
sami reseni nenachdzime. Ldska a pocit blizkosti
psychické i telesné za to prece stoji.

T ve slové KULT predstavuje hodnotu, které se ucime
cely zivot, toleranci. RS vychovava k trpélivosti, ale
na cesté k ni je normalni boj s negativnimi emocemi,
vztekem, zklamanim i sebelitosti. Tyto emoce vak vna-
$i do vztahu napéti a je tfeba naucit se, jak je krotit.

# Ucme se pokore a vyuZijme vsechny psychologické,
zdravotni, sportovni, mechanické metody i komunikacni
dovednosti k snizovani napéti.

Poslednim pismenem je P, pfedstavuje hodnotu po-
rozumeni, které je klicem partnerstvi. Témér polovina
nemocnych RS ma pocit, Ze jim jejich nejblizsi okoli ne-
muiZe dostate¢né porozumét ¢i se o to vibec nesnazi.
Ztrata porozuméni je také jeden z nejéastéjsich dlvodi
k radikalnimu Fe$eni vztahovych problémd.

# Ucme se naslouchat a vyhleddvat pozitiva.

Zac¢néme tim, Ze budeme vice naslouchat sobé,
abychom porozuméli svym potfebdm a dokazali
nalézat v kazdodennim Zivoté zdroj osobni spokojenosti,
ze které prameni pocit stésti. KdyZ budeme spokojeni
my sami, sndze budeme radost rozddvat dal ku
pomoci, podpore a posileni vzdjemnych vztahd.

U nemocnych RS vice nez u kohokoliv jiného plati, ze
harmonicky vztah pomaha prekonat tézkosti Zivota
a pfindsi nadéji. Nadéji, ze navzdory veskeré nepfizni
muzZe byt a je Zivot krasny.

doc. PhDr. Dr.phil. Laura Janackova, CSc.
Stranky: https://lwww.laurajanackova.cz

LinkedIn: https://www.linkedin.com/in/laurajanackova
Facebook: https://lwww.facebook.com/LauraJanackova




Za odpovédny obcansky pristup a hodnotovy leadership
v oblasti lidskych prav a pacientskych organizaci do-
stala letos dokonce ocenéni od Aspen Institute Central
Europe. Tato instituce je stfedoevropskou odnozi celo-
svétové sité Aspen Institute, coZ je nestranna platforma
pro politické inovace, hodnotové zaloZené vedeni a me-
zinarodni spolupraci.

Lidé si ¢asto mysli, ze roztrousena sklerdza se tyka pre-
devs$im starych lidi. To ale neni pravda, podle statistik
lékard nejcastéji onemocni lidé ve véku mezi dvaceti
a Ctyficeti lety.

Ja jsem vlastné Uplné typicky priklad ¢lovéka, kterého
roztrou$ena skleréza obvykle postihne. Zila jsem hodné
zbésilym zplsobem Zivota, chtéla jsem se naplno vé-
novat véem moznostem, které se mi v té dobé nabizely
ve Skole i v jinych oblastech Zivota. Snila jsem o mezina-
rodnim pravu a diplomacii, vybrala jsem si proto univerzi-
tu v anglickém Nottinghamu, kde maji vyborné programy
na mezinarodni pravo. A pravé tam se mi roztrousena
sklerbza poprvé manifestovala. Pri$la necitlivost rdznych
Casti téla, nemohla jsem psat, nemohla jsem se ucesat,
pridaly se problémy s oCima a vyboje, které mi projizdély
télem, kdyz jsem sklonila hlavu," vzpomind na nepfijem-
né obdobi pred deseti lety Jana Hlavacova.

Rady lékard v Anglii pomoc nepfinesly, pro diagnézu
a lécbu se radéji vracela do Ceské republiky. Lékari na-

sadili kortikoidy, pak pfidali biologickou lé¢bu, pomohla
i fyzioterapie a psychoterapie. Ke slovu se dostala i é¢-
ba druhé volby, tedy intenzivnéjsi lécba pro pacienty,
kterym éky prvni volby nepfinesly potfebnou Glevu.

Po tézsich obdobich, ve kterych se musela mlada zena
vypofadati s nepfijemnymi vedlej$imi G¢inky kortikoidd,
nyni Jana Hlavacova zaziva klidnéjsi ¢asy. Naucila se ale
pocitat s tim, Ze ji nemoc opét miZe vice omezit vlastné
ze dne na den.

Mgr. Jana Hlavéacova pfi prevzeti ocenénf
Zdroj: The Aspen Institute Central Europe



Mgr. Jana Hlavacova
Zdroj: The Aspen Institute Central Europe

,Chtéla jsem byt diplomatkou. A i Clovék s chronic-
kou nemoci se takové praci mdze vénovat. Ostatné i ja
jsem uZ s touto diagndzou absolvovala Ctyfmésicni staz
na stalé misi Ceské republiky pfi OSN, kde jsem vlastné
Zila svdj sen. Ale kvali nemoci jsem se na to podivala ji-
nak. Nevim, zda chci zit zivot diplomata a byt porad v ci-
ziné. | tady je dost véci, které je potfeba délat, tak jsem
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se usadila zde," fikd Jana Hlavacova.

Roztrousena sklerdza ji nejprve nasmérovala do pacient-
ské organizace Sdruzeni mladych sklerotikd, v niz lidé
s touto diagndzou vytvari svépomocné spolecenstvi.
V roce 2016 pak nastoupila na Ministerstvo zdravotnictvi
CR, které ji oslovilo jako spolutvirkyni nové agendy -
participace pacientl a podpory pacientskych organizaci.
Cilem jejiho tymu je zajistit, aby se pacienti podileli
na utvareni politik zdravotni péce. ,Pacient nam umi po-
skytnout informace o tom, jak se Zije s nemoci, co mu
v redlném Zivoté nejvice pomUzZe a jaké pfekazky mu
naopak systém stavi do cesty. Nasim cilem je proto najit
co nejefektivnéj$i zplsob, jak dat pacientdm moznost
vyjadfit se a zapojit se do vytvareni navrhl na postupy
a lé¢bu," popisuje mlada pravnicka.

Jednim z nejefektivnéj$ich zplsobl tohoto zapojeni se
jevi byt praveé spoluprace statu s neziskovymi pacient-
skymi organizacemi, jako je v pfipadé roztrousené skle-
rozy napfiklad Unie ROSKA nebo vyse zminéné Sdruze-
ni mladych sklerotik. Pacientské organizace jsou totiz
jakousi pojistkou, ze ministerstvo nezavali mnoZstvim
osobnich zku$enosti jednotlivych pacientl, které bude
tézké zobecnit a zohlednit. ZkuSenosti ze zahranici
navic ukazuji, ze kdyZz stat systematicky a dlouhodo-

bé podporuje fungovani pacientskych organizaci, tézi
z toho nejen jednotlivi pacienti, ale cely systém.

Pod Ministerstvem zdravotnictvi tak na zakladé podpory
z Fondd Evropského hospodérského prostoru a Norska
vznikl takzvany Pacientsky hub, ktery pacientskym or-
ganizacim pomaha a poskytuje prostor pro vzdélavani
avymeénu zkusenosti. Vznikla také Narodni asociace pa-
cientskych organizaci, kterd méa ambici zastresovat pa-
cientské organizace napfi¢ diagndzami. | proto, aby méli
i pacienti podobny silny hlas pfi vyjednavani, jaky maji
lékafi skrze Ceskou léka'skou komoru.

Dulezitou roli pfi zavadéni téchto zmén méla pravé Jana
Hlavacova. A aby toho nebylo malo, ,odskocila” si na Cas
z Ministerstva zdravotnictvi do Bruselu na misto proza-
timni generalni feditelky Evropské platformy pro roz-
trousenou sklerdzu.

Zda se vam, ze takové mnozstvi prace by naplno za-
méstnalo - a mozna i vycerpalo - i Gplné zdravého vr-
cholového manazera? A pravé to je chvile, kdy se vrétit
zpét k roztrousené sklerdze. Jana Hlavacova se totiz
musela naucit vybalancovat pracovni tempo vrcholové
manazerky i s touto diagnézou. A kdyz ¢lovék poslou-
cha jeji zkusenosti, neubrani se dojmu, ze by se od ni
mobhla pfiudit spousta manazer(. ,Lidi radi spoléhaji jen
na sebe. To je sice prima, ale je potfeba myslet na rezer-
vy, delegovat, byt zastupitelny, mit spolehlivy tym... Télo
vas mQzZe zradit a je potfeba pracovat s védomim vlastni
konecnosti. Jsou obdobi, kdy nemoc nepocituji. Ale jsou
naopak také obdobi, kdy déla roztrousena skleréza dny
zcela nevyzpytatelnymi. A je potfeba s tim pocitat. Hli-
dat nastupujici Unavu, myslet na odpocinek a nevyne-
chavat konicky, pohyb a osobni Zivot..."

Zatimco v lékarskych broZurkach a ¢lancich o zdravém
Zivotnim stylu zni tyto véty jako idedlni teorie, pro Janu
Hlavacovou i dalsi pacienty s roztrousenou sklerézou je
to téZce nabyta zkusenost.

U toho samoziejmé pfichdzi na mysl, zda vibec pa-
cient s roztrousenou skler6zou ma - a chce - pfi nastupu
do zaméstnani o svoji nemoci mluvit. ,Na vysoké pozici
se ofekava vykonnost. A je asi fér Fict, Ze to nemoc mize
ovlivnit. Ne vzdy je to ale snadné udélat. Aina tom je po-
tfeba pracovat - abychom odbouravali predsudky, které
se k této diagndze poji," fika Jana Hlavacova.

Zuzana Sramkova
Unie ROSKA Praha
www.roska.eu




Roskiada je akci, na které se kazdoro¢né setkavaji lidé
mnoha generaci z celé Ceské republiky. Jednoduché
sportovni aktivity jsou pfipraveny tak, aby si kazdy
Gcastnik vzhledem ke svému handicapu mohl vybrat tu
svoji. ,Hlavnim mottem akce je poselstvi, Ze i kdyZ kaz-
dy z pacientl ma jiné limity, hranice a moZnosti, da se

s roztrousenou sklerdzou Zzit, sportovat, bavit se,” fika
predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA Jifina Landova.

Program pro Gcéastniky zacinal uz v patek odpoledne,
kdy se konalo celorepublikové setkani Unie ROSKA.
Po vetefi nasledovala pfednagka pani Petry Strausové
o0 spazmech a prevenci diabetu pfi RS.

Sobota patfila sportovnimu klani. V 7.30 jsme se rozhy-
bali pfi rozcvicce a po snidani a zahajovacim ceremonia-
lu se zacalo soutézit v 10 disciplinach. SoutéZici hrali vy-
Fazovacim zpUsobem stolni tenis, hazeli mi¢em na ko$
ze stoje i ze sedu, stfileli hokejkou, kopali do branky, ha-
zeli Sipky i krouzky na cil, vrhali kouli, plavali 25 metr{
a hrali bocciu. Boccia se hrala i jako turnaj triclennych
druZstev.

V nedéli rano se opét zacalo rozcvickou, na kterou nava-
zal workshop Ivy Honsové, lektorky jogy a jogové tera-
pie, na téma Védomé dychani a pohyb u pacientl s RS.

I's vice nez stovkou soutézicich slo vse podle planu. ,Mu-
sim ocenit, Zze vSe bylo vyborné zorganizované, vsichni
byli aktivni a dobfe naladéni, mezi soutézicimi vladla



pozitivni nalada,” zhodnotila Martina Musilova, ktera
méla jako rozhod¢i s manzelem na starosti hod na kos.
V sobotu po vecefi byl pfipraven spolecensky program
s vyhlagenim vysledkd. Ulastnici Roskiady si vyslech-
li oblibené pisné Ivety BartoSové v podani sympatické
zpévacky Lucie Tresnakové. Predavani cen se zulast-
nil i basketbalista David Novak, ktery je dlouholetym
talentovanym reprezentantem Slovenska a nyni hraje
za Basketball Nymburk. Svoji vstficnosti si hned ziskal
sympatie nejen pfitomnych dam.

David Novak za Basketball Nymburk vyjadfil podporu
véem, ktefi se ani s roztrou$enou sklerézou nevzdava-
ji aktivniho Zivota. O tom, Ze s roztrousenou sklerézou
nekondi zivot ani sportovni aktivity, svédci i pfibéh jeho
tymového kolegy Jakuba Tamy. Predevsim kvali nému
se nymbursti basketbalisté o roztrousenou sklerézu za-
jimaji. Jakub TGma totiZ pfed dvéma lety oznamil, Zze mu
tato nemoc byla diagnostikovana.

Projevila se u néj dvojitym vidénim, vysetfeni pak uka-
zala, ze jde pravé o RS. Nejprve ho to pochopitelné za-
skocilo. Ve vrcholovém sportu vak pokracuje a o nemo-
ci mluvi oteviené on i manazefi jeho klubu. Jakub Tima
navic podporuje Unii ROSKA v osvété. ,Néktefi lidé maji
mozna po vyslechnuti diagndzy pocit, Ze je se vS§im ko-
nec. To ale nenf pravda, je ddleZité zGstat aktivni," hod-
noti Jakub Tima.

Nemoc ho podle jeho slov naucila vice naslouchat vlast-
nimu télu, zpomalit, relaxovat a najit v Zivoté pravidel-
nost. A sport mu pomohl nepfipoustét si Spatné mys-
lenky.

To potvrzuji i dalsi pacienti a lékafi — a ostatné takové
je ijedno z nejdllezitéj$ich poselstvi Roskiady. ,Fyzicka
aktivita patfi k dilezitym nefarmakologickym sloZzkam
léCby. Pacient, ktery je zvykly na fyzickou zatéz, je scho-
pen rychlejsi regenerace. A v pfipadé ataky i rychlejsiho
navratu do stavu pred atakou. Motivovat pacienty k pra-
videlnému pohybu je tak nedilnou soudasti terapeutické
praxe v MS centrech. Motivovat k pohybu znamena totiz
i motivovat k aktivnimu pfistupu k nemoci jako takové,"
vysvétluje vedouci MS centra ve Fakultni nemocnici
v Motole Jana Libertinova.

Napfiklad Olga Rubinova z ROSKY Brno se o nemoci do-
zvédéla pfiblizné pred 11 lety, po celou dobu lé¢by spor-
tuje a s trochou nadsazky rika, Ze je na tom s kondickou




mozna lépe nez pred nemoci. Jejim nejoblibenéjsim do-
pravnim prostfedkem se stala kolobézka. ,Neujedu den-
né 100 kilometrl jako zdravi sportovci. Den za dnem se
to ale posklada tfeba na 8 tisic kilometrl ro¢né. A pravé
pravidelnost mi dava nejvice. Mimo jiné i to, Ze v pfipadé
zhorseni zdravotniho stavu se diky lepsi kondicce dfive
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postavim na nohy," fika Olga Rubinova.

Do jejiho sportovniho rozvrhu kazdoroc¢né patfii Roskia-
da, na kterou vzdy Cast cesty jede pravé na kolobézce.
.Neéktefi rikaji, Ze nejde o to vyhrét, ale zGCastnit se. Ale
ja myslim, ze jde o to vyhrat. Vyhrat nad nepohodlim,
které pro nékoho pfindsi cestovani, vyhrat nad tim, co
mé dneska zrovna boli, a v neposledni fadé vyhrat nad
sebou samym. Stadi, Ze se trefi$ do kose trikrat? Nesta-
¢i. Loni to bylo trikrat a letos chci ¢tyrikrat. Chci vidét,
Ze se mQzu navzdory nemoci a béhu ¢asu zleps$it!" fika
Olga. Letos si odnesla medaili za druhé misto v kopu
na branku a prvni misto ve stfelbé hokejkou.

Kromé sportovania pfekonavanilimitl jde ale na Roskia-
dé i o setkavani s lidmi s podobnym osudem. ,Nékdy se
mi vlastné vibec nechce nikam jezdit, protoZze mi neni
dobre. Ale pak si fikam, kde jinde bych potkala fadu pra-
tel, ktefi se na Roskiadé setkaji? A tak stejné vyrazim,"
fika Kvéta Mensikova z Brna, ktera z akce odjizdéla spo-
kojend i letos.

Zuzana Sramkova
Unie ROSKA Praha
www.roska.eu

Autor véech fotografif
Mgr. Tomas Las

Cinnost Unie ROSKA je podporena z Fondii EHP 2014-2021.

Akce se uskuteénila za podpory MZ CR.
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Dékujeme v$em dal$im sponzoriim za podporu.




V soutasné dobé ma nas pobocny spolek 70 ¢lend.
Schazime se pravidelné kazdy posledni ¢tvrtek v mésici,
abychom si predali své zkusenosti, vzajemné se podpo-
fili a utuzili sva pratelstvi.

Pro své Cleny poradame celoro¢né 1-2x tydné specia-
lizované rehabilitatni cviceni a mozkovy trénink, které
probihaji na Poliklinice v Mistku pod vedenim nasich
¢tyF vynikajicich cviciteld (pacientd s RS). Dva z nich jiz
vydali své vlastni CD pro cviceni doma.

Hlavni akci roku je 14denni rekondi¢ni pobyt a pobyty
vikendové. Jejich cilem je podpofit a co nejvice zlepsit
sobéstacnost nasich ¢lend. Uéime se plést koSiky, ma-
lovat na kaminky apod., ¢imZ procvicujeme jemnou mo-
toriku rukou a prstd. Pomoci riznych her a testd trénu-
jeme pamét a soustfedéni. Diky rehabilitaci, fyzioterapii
a cviceni posilujeme svalstvo a u¢ime se sestavy pro cvi-
¢eni v domacim prostredi. Spole¢né cvi¢ime a plaveme
v bazénu.

V rdmci nasi organizace pfipravujeme akce jako napf.
turnaj v boccii, sportovni odpoledne s holandskym bi-
liardem, Zolikové turnaje, Trousime se na Hukvaldy, spo-

Utastnici setkanf Trousime se na Hukvaldy
Zdroj: Unie ROSKA Frydek-Mistek




luporaddame Maraton s RS, sazime slunecnice v laznich
Klimkovice a pravidelné se GcCastnime Roskiady v Nym-
burku (letos jsme ziskali 11 medaili). Spole¢né opékame
parky, slavime narozeniny nebo si zajedeme na koncert
¢i muzikal. Vsichni jiz davno vime, Ze s prateli je nam
mnohem lépe jak po fyzické, tak i po psychické strance.
Jsme neziskova organizace, proto jsme vdécni za kaz-
dou finan¢ni pomoc. Velice dékujeme tém, ktefi nas
v nasi ¢innosti podporuji a bez nichz bychom nebyli
schopni pomahat lidem s roztrousenou sklerézou: Na-
daci OKD, Nadaci CEZ, MSK, méstu Frydek-Mistek a Tri-
nec, méstu Vratimov, Lenzingu Biocel Paskov a.s., firmeé
Hyundai, Heimstadenu, Poolplastu s.r.o. a dal$im.

Helena Novakova
Unie ROSKA Frydek-Mistek

e-mail: roska.fm@centrum.cz
tel.: 731068 920

Facebook: ROSKA Frydek-Mistek
https://roskafm.blogspot.com

Medailova sklizen na leto$ni Roskiade
Zdroj: Unie ROSKA Frydek-Mistek

Rekondi¢nf pobyt na Celadné 2023
Zdroj: Unie ROSKA Frydek-Mistek



Stejné jako ostatni regionalni organizace sdruzené
pod Unii ROSKA pomaha i ROSKA Jihlava lidem s roz-
trousenou sklerézou k aktivnéjsimu zapojeni do Zivo-
ta. Svym ¢lendm nabizi pravidelné skupinové lekce
jogy, plavani a cviceni ve vodé (teplé, studené, slané
i sladké s prichuti chldru), trénink paméti, rekondicni
pobyty v pdvabnych koutech Vysociny, spole¢né vypra-
vy do madarskych lazni a rdzné volnodasové aktivity,
mezi néz patfii oblibena ¢innost zvana ,rukoprcky".

Ptate se, o co jde? Nékdy o Gplné malickosti... ale
s velkym dosahem. ,Rukoprcky"” jsou rukodélné Cin-
nosti, tedy prace s jemnou motorikou pfi vyrobé tu
vétsich, tu mensich oku lahodicich vytvorQ. Prsty se
pfi nich nezastavi... a ¢asto se nezastavi ani mluvidla
pfitomnych... a i to je moc dobre, protoZe neni nad to,
moci spoletné sdilet Zivotni tézkosti a radosti. Mit
zazemi mezi ,svymi” je dilezitou psychohygienou.
A péce o psychiku je u roztrousené sklerdzy stejné
dileZita jako péce o télo.

Pro potéseni oka i duse ROSKA Jihlava pravidelné po-
rada i spolecné navstévy divadelnich predstaveni v Ho-
rackém divadle a navstévy programQ spojenych s vy-
stavami v domé Gustava Mahlera, po nichz pro zménu
chutovym poharkim dopreje potéseni spoleéné poseze-
ni v kavarné.

Oblibené jsou také vylety do riznych koutd Ceské re-
publiky, pfi nichz spoletné ovérujeme, nakolik jsou bez-
bariérové pristupné hrady, zamky... ale tfeba i jeskyné.

Tyto aktivity i setkavani jsou pro nase ¢leny velmi dile-
Zité predevsim z integracniho hlediska, protoze umoz-
nuji jednak setkani s lidmi, ktefi maji stejnou nemoc,
ale i setkavani s lidmi zdravymi, coz uréitym zplsobem
zabranuje vzniku pocitu vyélenéni ze spole¢nosti kvdli
nemoci.

Do vsech spoleénych program( radi zapojujeme i ostat-
ni rodinné pfislusniky a Sirsi verejnost - a to nejenom



Posezenf na zahradé Nastup tymu na Roskiadu
Zdroj: Unie ROSKA Jihlava Zdroj: Unie ROSKA Jihlava

Jana na letosni Roskiadé Oblibené ,rukoprcky"
Zdroj: Unie ROSKA Jihlava Zdroj: Unie ROSKA Jihlava

pasivné. Napriklad pfi mikuldasském setkani jsou mezi
vystupujicimi ¢asto déti a dospivajici nasich ¢lend v roli
tanecnikd, zpévakad ¢ hudebnikd. A v ramci velkého tur-
naje v pexesu jsou sivSichni rovni-ti s ereskou"i ti bez.

Je-li potfeba, je nasi snahou pomoci nadim ¢lendim i pFi-
padnym zajemclm z fad vefejnosti i v socialni oblasti.

Iva Honsova
Unie ROSKA Jihlava

e-mail: roska.ji@centrum.cz

www.roskajihlava.cz Spolecné cviceni v bazénu
Zdroj: Unie ROSKA Jihlava




Prejeme vam klidng, ni¢im nerusenyj ¢as stravengj nad tajenkou!
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Tajenka:

Znéni tajenky a své kontaktni (idaje vCetné adresy nam zaslete nejpozdéji do 31. 1. 2024 na e-mail info@zijemesrs.cz. Vyherci budou kontaktovani e-mailem.

Jména vyherc( z jarniho vydani: Lenka H., Véra S., Nikola D.

KERAMO
MEKKA
PLANE
ALBUM
KRAVA
REBUT
TREST
SIPKA
CHEMIK
CHYBET
LIPKA
OCTAN
0SADY
BAJKA
KAPLE
ADICE
TRIKA
OKULAR
AGNAT
VLIVY
OFINA
METAL
HVIZD
TLAPA

EROZE
VETVE
TAINE
OHAVA
KMENT
SKAUT
SKALY
PRAXE
PULOVR
OBRAT
HORDA
LIHNE
KOSIT
OBRNA
BAHAMY
STOIK
HLAVEN
DEKAN
DLANE
KOSTE
HRADY
VOLHA
HOMOLE
KOALY

FERDA
ODVAL
VLAST
VNADA
SLUHA
HRABE
UBYTEK
OTOCKA
VALKA
SVINE
KOTVA










